Carátula 


SEÑOR PRESIDENTE.- Habiendo número, está abierta la sesión. 
(Es la hora 17 y 10 minutos.) 
-Dese cuenta de los asuntos entrados. 
(Se da de los siguientes:) 


“Copia de la versión taquigráfica de las palabras pronunciadas por la señora Edila Rosario 
Ledesma de la Junta Departamental de Treinta y Tres, referidas al funcionamiento del Sistema 
Nacional Integrado de Salud en dicho departamento. 


Respuesta de la doctora Silvina Echarte del Ministerio de Salud Pública con relación a la 
solicitud de audiencia que en su momento realizó la Asociación de Odontólogos por la aplicación de los 
artículos 208 y siguientes de la Ley N* 18.996 referida a la Rendición de Cuenta por la que se crea la 
Comisión de Salud Bucal Escolar.” 


-En relación al primer punto cabe señalar que ya ha sido repartido. 


Sobre el segundo punto, esta sería la contestación a una averiguación que solicitamos realizar 
a través de Secretaría. Aparentemente la integración de este Programa de Salud Bucal Escolar se está 
realizando en el Ministerio de Salud Pública. 


SEÑORA SECRETARIA.- En tercer lugar, ha sido remitida una invitación por parte del Secretario 
General de la Junta Nacional de Drogas, licenciado Julio Calzada en el marco del “Diálogo nacional 
sobre políticas de drogas. Control y Regulación del mercado de la marihuana” lo que se llevará a cabo 
el próximo 3 y 4 de mayo en las ciudades de Cardona, Mercedes y Dolores. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Téngase presente. 


Se pasa a considerar la Carpeta N* 269/2010. “Enfermedades Raras. Se crea el Programa 
Nacional. Proyecto de ley con exposición de motivos presentado por el señor Senador Aldo Lamorte.” 
Esto fue repartido y recibimos varias audiencias. Además del material que en su momento se distribuyó 
en la Comisión hay un comparativo entre el proyecto mencionado y otro con las modificaciones 
presentadas por la Asociación Todos Unidos Enfermedades Raras Uruguay, Atueru. No sé si todos 
tienen la documentación. Estoy haciendo referencia al distribuido N* 1328/2012 del 26 de abril de 2012. 


Estuve haciendo un estudio comparativo de ambas iniciativas y en principio no encuentro 
diferencias sustanciales; lo que sí puedo decir es que el proyecto presentado por Atueru crea algunas 
obligaciones al Estado para las cuales tendríamos que pedir iniciativa al Poder Ejecutivo y eso no me 
parece conveniente en este momento, porque demoraría más el tratamiento de este proyecto. 


Entonces, salvo que hubiera alguna opinión en contrario, propongo que trabajemos sobre la 
base del texto presentado por el señor Legislador Lamorte, al que iría planteando modificaciones a 
medida que vayamos considerando el articulado. 


Consulto a los señores Senadores si existe alguna opinión diferente respecto a este criterio. 


SEÑOR GALLO.- Cuando en su momento planteamos las prioridades de esta Comisión respecto a los 
proyectos de ley a considerar, habíamos priorizado otros y no el que hoy nos ocupa, aunque sí 
quedaba a estudio. En la sesión pasada se planteó la posibilidad de incluirlo en el orden del día para 
tratarlo de forma rápida, en virtud de que se creía que era un proyecto que podía ser resuelto 
fácilmente. Yo voté esa propuesta, pero tengo que decir que lo hice por el respeto que me merece el 


proyecto como tal y quienes lo impulsaron -recordemos que trabajaron mucho el ex Senador Long y 
posteriormente lo presentó el Senador Lamorte-; sin embargo, debo admitir que su tratamiento no es 
tan fácil. 


En primer lugar, lo primero que tenemos que discutir es si realmente un programa para 
determinadas patologías debe ser regulado por ley o si, como voy a tratar de demostrar, es necesario 
que esté dentro de un plan nacional de salud en el que se contemplen las diferentes patologías. No 
quiero extender mi intervención, pero respecto a este caso específico mal llamado de Enfermedades 
Raras -que son afecciones poco frecuentes-, pienso que sería conveniente analizar qué es lo que ya 
está en marcha dentro de los planes del Ministerio de Salud Pública. Paso a explicar por qué: ocurre 
que en los hechos se está desarrollando un programa muy importante, que es el de enfermedades no 
trasmisibles, y este grupo de enfermedades raras estaría dentro de esa categoría. Pero aparte de que 
hay un programa que se ocupa, reitero, de las enfermedades no trasmisibles, ya en el año 2002 - 
aunque no se ha implementado- se había creado un registro específico de enfermedades congénitas; y 
dentro de las enfermedades raras el 90% son congénitas. De modo que en Salud Pública ya existe un 
registro y la obligatoriedad de la denuncia. 


A eso debemos agregar que cuando se empezó a tratar este proyecto de ley, en agosto de 
2010, concurrieron a brindar su opinión el Subsecretario de Salud Pública, doctor Fernández Galeano, 
y el Director General de Salud, doctor Basso -las autoridades de aquel entonces-, quienes en su 
análisis, a mi juicio, muy racional, planteaban que todos los programas de salud deberían estar 
incluidos no en las leyes, sino en las disposiciones generales y enmarcados en las responsabilidades 
que tiene el Ministerio en ese sentido. Dicho de otra manera, en aquel entonces dejaron planteada una 
inquietud, que después fue confirmada por el doctor Basso -que, reitero, era el Director General de 
Salud en aquel entonces-, quien en su planteo agregó las disposiciones existentes en la materia. 


Por lo tanto, propongo que para el tratamiento de este proyecto de ley convoquemos a las 
autoridades del Ministerio de Salud Pública y, fundamentalmente dentro de esta Cartera, a la Dirección 
General de la Salud, para conocer en qué se encuentran todos estos programas y dónde está ubicado 
-si es que lo está- este en particular. Me parece que este es el paso previo a la decisión de abocarnos 
directamente a un proyecto de ley. No obstante, puede ocurrir que lleguemos a la conclusión de que en 
esa iniciativa ya hay cosas establecidas y en marcha en determinados programas y que, por lo tanto, 
no sería necesario sancionar otra ley. 


En ese sentido, entonces, propongo que se convoque a las autoridades del Ministerio de 
Salud Pública y, dentro de este, a la Dirección General de la Salud, a los efectos de que nos informen 
sobre este proyecto de ley en sí y sobre cómo está planificado este tipo de enfermedades dentro de los 
propios programas de la salud. 


SEÑOR LACALLE HERRERA.- Luego de escuchar a mi estimado amigo, el señor Senador Gallo, voy 
a reflexionar sobre algo que, quizá, ya he dicho muchas veces en el Senado. 


Nuestro país es un país legiferante: tiene una ley para cada tema. Y así es como estamos 
casi en 18.000 leyes. Un trabajo que mandó hacer la Presidencia de la Cámara el año pasado, 
demostró que podía derogarse la mitad o que la mitad estaba en desuso. Es decir que tenemos la 
obsesión de que las leyes solucionan los problemas y a veces se tira con un cañón cuando se puede 
tirar con una honda. 


De lo dicho por el señor Senador Gallo -que tiene por qué saber de estos temas y tiene 
siempre buen criterio- parecería desprenderse que vamos con ley por una costumbre. Por eso, frente a 
la mejor intención que ha tenido el señor Lamorte, pediría que si la ley se va a desechar también se lo 
invite para que conozca nuestro parecer; sería una gentileza para con el ciudadano. Seguramente 
debe ser así; en algún programa le corresponderá al Poder Ejecutivo agregar el de las Enfermedades 
Raras o, como dice el señor Senador, “poco frecuentes”, expresión que a mi juicio sería más exacta 
desde el punto de vista del idioma castellano. 


Creo que otra ley no agregaría, salvo que se planteen algunas excepciones que sean materia 
exclusiva de la ley; en este caso sí, mediante decreto no se puede sustituir la ley. Ahora bien, si se 
demuestra que en el organigrama de Salud Pública están contempladas y bastaría un ítem en una 
Rendición de Cuentas, en una Ley de Presupuesto o una decisión de las autoridades de esta Cartera 
para que estas patologías se incorporaran a un plan existente, me parece que aprobar una ley con todo 
lo que ello conlleva, sería un exceso de celo. 


En todo caso, solicito que también se invite a mi correligionario por alianza -dicho esto en un 
doble sentido: porque es de Alianza y, además, de la Unión Cívica, que se ha incorporado al Partido 
Nacional- para que conozca nuestro parecer, una vez que lo tengamos. Si resolvemos que sea ley, 
seguiremos avanzando; de lo contrario, le diremos: “Mire, arquitecto Lamorte, nos parece que esto ya 
está contemplado en otras normas pero igual le reconocemos el mérito de haber presentado una 
iniciativa”. No me gustaría que se desechara sin que él se entere. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Quiero hacer algunas consideraciones con respecto a este tema. 


Yo siempre escucho con mucho respeto lo que dicen todos los señores Senadores y, en 
particular, al señor Senador Gallo, porque tiene experiencia práctica en instituciones de salud y en el 
ejercicio de la profesión. De todas maneras, me voy a permitir discrepar con lo que ha manifestado. 


En primer lugar, me llama la atención la referencia que se hace al doctor Fernández Galeano 
y al doctor Basso como Director de Salud, porque ambos pudieron haber concurrido a la Comisión de 
Salud Pública del Senado pero en la legislatura anterior, entre 2005 y 2010, y no cuando fue 
presentado este proyecto de ley, porque ya no estaban en el Ministerio de Salud Pública, es decir que 
no eran ni Subsecretario ni Director de Salud Pública en el actual gobierno. 


Independientemente de eso quiero hacer la siguiente referencia. Las enfermedades crónicas 
no transmisibles que, por su propia definición, son parte de un programa muy común en todos los 
Ministerios de Salud Pública, pero que a diferencia de enfermedades transmisibles como la 
tuberculosis, la lepra, el dengue, etcétera, no se transmiten de un ser humano a otro y, además, son 
crónicas. Las que se toman más frecuentemente son: la enfermedad pulmonar obstructiva crónica, la 
hipertensión, la insuficiencia cardíaca, las coronariopatías; es decir, enfermedades en las que si se 
modifica la conducta de los seres humanos -por ejemplo, prohibiendo o tomando medidas para 
disminuir el tabaquismo- tienen una mejoría muy importante. 


Normalmente, en esos programas de enfermedades crónicas no transmisibles no están 
incluidas las enfermedades de muy baja ocurrencia. ¿Cuál es el problema que este tipo de patología 
les plantea a los enfermos y a sus familias? El primer problema es que son de muy difícil diagnóstico 
porque la mayoría de los médicos no asiste a este tipo de enfermos y, entonces, deambulan de un 
servicio a otro, de un lugar a otro, hasta que al final alguien dice que puede ser tal cosa y ahí aparece 
la pista de qué puede ser. Se empieza a estudiar al paciente en forma un poco más profunda y, 
finalmente, se llega a algún tipo de diagnóstico o tratamiento. Sin embargo, ese vía crucis por el cual 
pasan los enfermos y sus familias muchas veces significa un empeoramiento del pronóstico, porque a 
medida que se va tratando de llegar a un diagnóstico se van perdiendo posibilidades de tratamiento. La 
segunda dificultad que encuentran es que una vez que se hizo el diagnóstico y que se determinó si 
existe o si está o no disponible algún tipo de tratamiento, empieza un segundo vía crucis, que es el de 
intentar determinar si la aplicación del tratamiento puede o no corresponderle a las instituciones 
prestadoras de servicios de salud. Me parece que el objetivo de este proyecto de ley no es crear una 
obligación especial, sino tratar de arrojar luz sobre un fenómeno que desde el punto de vista humano 
es muy complejo. 


No tengo ningún inconveniente en que llamemos nuevamente a la Dirección General de Salud 
del Ministerio de Salud Pública para que venga a la Comisión y decirles de qué se trata, pero creo que 
contamos con la información suficiente como para tomar una decisión, habida cuenta de las 
dificultades que hemos tenido para que el Ministerio de Salud Pública concurra a esta Comisión. Hace 
más de un mes y medio que estamos esperando que la nueva Ministra venga, así que pensamos que 
como las autoridades de la Dirección General de Salud asumieron hace muy poquitos días también van 
a tener dificultades para hacerlo. 


En cuanto a la referencia a que este no era un proyecto que tuviera prioridad, me gustaría 
pedir que se indique por Secretaría si finalmente estuvo o no en la lista que adoptamos como 
Comisión, porque tengo entendido que sí, que este era uno de los proyectos que habíamos priorizado y 
que queríamos aprobar lo más rápidamente posible. 


Para responder una alusión tiene la palabra el señor Senador Gallo. 


SEÑOR GALLO..- En la versión taquigráfica de la Comisión de Población, Desarrollo e Inclusión -a 
donde había ingresado en primer término este proyecto de ley- del 6 de agosto de 2010, se expresa 
que el 11 de mayo se recibió al Subsecretario del Ministerio de Salud Pública, doctor Miguel Fernández 
Galeano, para que se refiriera al Programa “Registro Nacional de Defectos Congénitos y 
Enfermedades Raras”. A su vez, con fecha 13 de julio de 2009 el doctor Jorge Basso también concurrió 
a la Comisión, en su calidad de Director General de Salud, para hablar de este tema. Esta es la 
referencia que había hecho con respecto a que en ese momento las autoridades del Ministerio de 
Salud Pública tenían una posición con respecto a este tema. En la actualidad, las autoridades han 
cambiado y eso lleva a plantear la necesidad de conocer si esto se mantiene. En lo personal, considero 
que este es un Programa que tiene una línea común pero me parece importante saber si los actuales 
Director General de Salud y Ministro de Salud Pública comparten los criterios con respecto a este 
planteamiento que formula el proyecto de ley que tenemos en consideración. 


SEÑOR AGAZZI.- Estuve buscando información sobre este tema y para eso recurrí a los 
antecedentes, por lo que pude comprobar que en la Comisión recibimos al doctor Gilberto Ríos y a las 
doctoras Raquel Rosa y Mariela Larrandaburu para que nos dieran su opinión sobre aquella ley que 
establecía el Día Nacional de Miastenia Gravis y sobre el Programa Nacional de Enfermedades Raras. 
Estas autoridades vinieron específicamente para hablar de estos temas y se puede acceder a la 
versión taquigráfica en la que consta una presentación sobre la creación de este Programa. Allí el 
doctor Gilberto Ríos habla de los otros programas que se han creado por ley y, en ese sentido, es 
cierto lo que expresa el señor Senador Lacalle Herrera en cuanto a que, con frecuencia, a cada 
problema respondemos con una ley. En consecuencia, hay tantas leyes como problemas. Sin embargo, 
a veces en el área de la salud aparecen enfermedades que requieren un tratamiento particular. Hay 
varios ejemplos de esto, como la Comisión Honoraria de Lucha Antituberculosa que tiene una ley que 
la regula, la Comisión de Lucha contra la Zoonosis, el Programa Nacional de Salud Cardiovascular, la 
Comisión Honoraria de Lucha contra el Cáncer, etcétera. Todos estos programas tienen una identidad y 
organización, pero el otro problema que surge es que también necesitan financiamiento. En síntesis, 
tenemos un programa para cada tipo de enfermedad y cada uno de ellos con su financiamiento y 
organización administrativa propia. 


En su momento, estos casos tuvieron un impacto muy importante pero estábamos en otra 
etapa organizativa de la República y por eso se resolvió de esta manera. En aquella ocasión, el doctor 
Ríos dijo que la posición oficial era que las enfermedades raras o huérfanas pueden ser objeto de un 
programa, pero dentro del Departamento de Programación Estratégica. También explicó 
detalladamente el porqué de esta afirmación y manifestó que tienen que ver con el ciclo de vida, la 
edad pediátrica y las enfermedades crónicas, que son los programas que hay dentro de dicho 
Departamento. Por lo tanto, si así fuera y se creara un Programa Nacional dentro del Departamento de 
Programación Estratégica, se lograría una salida. En ese caso, es cierto que existe el problema de 
ciertas enfermedades de muy baja prevalencia, cuya cura es muy cara. Si bien estas enfermedades 
afectan a menos de cinco de cada diez mil habitantes, para la persona que la padece el porcentaje es 
del cien por ciento. 


En consecuencia, creo que tenemos que ver cómo está organizada hoy la atención de estas 
situaciones y analizar si se encuentra alguna herramienta que ayude a tratarlas mejor. Es cuanto 
quería expresar, en apoyo a la propuesta de que escuchemos cuál es la situación actual, para luego 
decidir qué rumbo tomar. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Percibo que la posición que emerge de la Comisión es que se invite a los 
representantes de la Dirección General de la Salud para que nos den nuevamente su opinión. Hay que 
tener en cuenta que la última opinión que tenemos de dicho organismo sobre este tema, como bien lo 
señaló el señor Senador Agazzi, la emitió el Director General de Salud, doctor Gilberto Ríos, quien 


estuvo presente en esta Comisión el día 7 de setiembre de 2010. Entonces, invitaremos a los 
representantes de la Dirección General de la Salud para que concurran nuevamente a esta Comisión y 
nos informen sobre si entienden que es necesario y conveniente que se considere este proyecto de ley. 


SEÑOR AGAZZI.- Quería decir, para que conste en la versión taquigráfica de la sesión de hoy, que en 
ese día también se hizo referencia al llamado CIE-10, cuyo significado fue detallado por el integrante 
de esta Comisión, señor Senador Solari. El CIE-10 es la Clasificación Internacional de Enfermedades, 
en su décima versión, que es la que se aplica en el sistema sanitario uruguayo. Esa codificación tiene 
capítulos y códigos para el tratamiento de enfermedades. Cuando venga el señor Director General de 
Salud hablaremos de cómo son enfrentadas las enfermedades en el Uruguay, en relación a la 
codificación que existe en el ámbito internacional. 


SEÑOR GALLO..- Quiero decir, también para que conste en la versión taquigráfica de esta sesión, que 
uno de los problemas que presentan este tipo de enfermedades es el costo del diagnóstico y del 
tratamiento. Al respecto, quiero decir que ya se incluyó en el Fondo Nacional de Recursos, por 
resolución de junio del 2010 y a pedido de la Asociación Uruguaya de Pacientes con Enfermedades 
Lisosomales, un programa piloto para los 8 pacientes que tienen esa afección, con el fin de brindarles 
los tratamientos que necesitan y, así, hacer una evaluación de estos. Reitero que se trata de una 
resolución del Fondo Nacional de Recursos, específicamente, para tal fin. Por lo tanto, también se ha 
avanzado con relación al problema de la financiación de estos tratamientos. 


SEÑOR LACALLE HERRERA.- Quería hacer una pregunta de aficionado. Estuve muchos años en la 
Asesoría Letrada y hay algunas cosas que me resultan familiares. 


Supongo que no todas las enfermedades poco frecuentes son iguales pero, con relación a 
ellas, seguramente hay que tener en cuenta dos aspectos: los medicamentos y los tratamientos. 
Recuerdo que cuando vino a esta Comisión el primer Subsecretario de este Gobierno -o el Director 
General de Salud, un señor morocho- nos habló de algunos medicamentos que no se conseguían y 
que ni siquiera valía la pena fabricarlos porque eran tan pocos los que lo consumían en el mundo, que 
se daba la injusticia de que existían -la ciencia ya los había descubierto- pero, como no tenían un valor 
de mercado, no eran producidos y, entonces, esa pobre gente carecía de esos medicamentos. Y 
recuerdo que le pregunté a este jerarca: ¿por qué no propone en la Organización Panamericana de la 
Salud que, como conmemoración de los Bicentenarios, se haga un fondo para que esos remedios 
puedan ser fabricados, aun a pérdida, para evitar que muera gente de esa enfermedad debido a que 
no hay dinero para fabricar el medicamento? 


Supongo que habrá algunas patologías para las que no hay medicamento o este es tan caro 
que se vuelve imposible. Recuerdo que algo así ocurría con las diálisis. Antes de la creación del Fondo 
Nacional de Recursos, la gente se moría. El más rico vendía todo, extendiendo así la vida de su hijo. Y 
al que no tenía nada, se le moría en seguida porque no había diálisis. La diálisis fue una maravilla 
desde el punto de vista del ser humano, por las vidas que salvó. 


Entonces, también se harán tratamientos. A lo mejor, estos son muy caros o los aparatos a 
utilizar para su realización son de difícil obtención. 


Quisiera saber cuántas enfermedades raras existen. 
SEÑOR GALLO..- Hay ocho mil, señor Senador. 
SEÑOR LACALLE HERRERA.- Bien. Entonces, comencemos por la más frecuente en nuestro país. 
(Dialogados.) 


No bajemos los brazos: empecemos por la primera. En los años veinte, cuando el Líbano era 
protectorado francés, El Mariscal Lyautey dijo un día que iban a tener que replantar los cedros del 
Líbano -de los que habla la Biblia-, a lo que su ayudante, muy pragmático, le respondió: “Mi Mariscal, 


demoran dos mil años en madurar”. Entonces, el Mariscal le contestó: “Tiene razón. Empecemos 
ahora”. 


Así, pues, si son ocho mil, comencemos por un par de ellas. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Si ninguno de los señores Senadores desea hacer uso de la palabra, me 
gustaría referirme a ambas propuestas y a algunas modificaciones. En el caso de que consideremos el 
proyecto de ley -creo que deberíamos hacerlo y también aprobarlo; tengo posición formada en ese 
sentido-, me parece que deberíamos tomar como base el presentado por el señor Senador Lamorte, 
pero con algunas modificaciones que tienen que ver, fundamentalmente, con el artículo 5” que fija los 
cometidos al Programa Nacional de Enfermedades Raras. Considero que son demasiados cometidos, 
algunos de ellos superpuestos, y creo que se podría -de aquí a la próxima sesión que consideremos 
este tema- hacer un resumen y una poda, de tal manera que la aplicación de este Programa no tenga 
un costo burocrático muy importante. 


Las modificaciones refieren también al artículo 6”, que crea un Comité Técnico. No veo por 
qué un Programa especial del Ministerio de Salud Pública sobre enfermedades raras no puede ser 
dirigido por una persona con los conocimientos y la capacidad necesaria. No entiendo por qué tiene 
que ser dirigido por un comité. En mi opinión, los comités no son lo más ejecutivo para poner en 
funcionamiento los programas. 


No tengo mayores problemas con respecto a los artículos 8%, 9* y siguientes, pero sí con la 
denuncia obligatoria planteada en los artículos 12 y 13. Me parece muy riesgoso que se sancione a un 
profesional por no haber comunicado la existencia de un enfermo con una de estas enfermedades que, 
como acabamos de ver, son muy numerosas y pueden escapar al conocimiento de algún profesional. 
Por eso, me parece que estamos creando una responsabilidad de denuncia obligatoria que es de difícil 
cumplimiento. Considero que en el artículo 12, en lugar de declarar de denuncia obligatoria, 
perfectamente se podría decir que se recomienda la denuncia al Ministerio de Salud Pública de todo 
diagnóstico confirmado de enfermedad rara o de su fuerte sospecha. Estoy pensando en ser 
pragmáticos y acotar los tiempos diagnósticos, en la mayor medida posible, en lugar de crear 
situaciones sancionatorias. 


En lo que refiere al artículo 13, creo que la responsabilidad no debería recaer solo en los 
profesionales médicos intervinientes, sino también en las instituciones para las cuales estos trabajan, 
de modo de facilitar el proceso diagnóstico y el de tratamiento. 


Por otro lado, habría que modificar el artículo 16 porque, al no existir el carácter de 
obligatoriedad, debería figurar la posibilidad de que se inscriban en el Registro no solamente quienes 
ya hayan sido diagnosticados, sino también quienes lo sean de aquí en más. 


Señalo también otra modificación, muy importante, a realizarse en los artículos 18 y 19, 
relacionados con la financiación. 


Considero que en la primera disposición mencionada deben figurar, como fuentes de ingreso, 
las asignaciones fijadas por ley presupuestal, las donaciones, los bienes que se reciba por testamento - 
que constituyen una forma especial de donación- y las contraprestaciones por servicios, pero según lo 
que reglamente el Poder Ejecutivo porque, en definitiva, se tratará de proventos, que deben estar bien 
delimitados y ser manejados con mucho cuidado. Sin embargo, eliminaría los productos de colectas 
públicas, sorteos y espectáculos, así como también los impuestos cuyo producto se le asigne. Eso 
requeriría iniciativa del Poder Ejecutivo, complicaría enormemente la aprobación del proyecto de ley y 
tampoco se traduciría en un cambio práctico. 


Por último, en el artículo 19 incluiría una limitante. El artículo diría: “Facúltase al Poder 
Ejecutivo a efectuar las adecuaciones presupuestales que fueren pertinentes a los efectos de dotar de 
los recursos necesarios para el funcionamiento del Programa Nacional de Enfermedades Raras creado 
en la presente ley, sin que ello incremente el gasto presupuestal.” El objetivo es evitar la 
inconstitucionalidad en que se caería por falta de iniciativa del Poder Ejecutivo. 


He querido hacer estos planteos con el ánimo de ayudar a la aprobación de un proyecto de 
ley que, desde mi punto de vista y el de las ONG que concurrieron a este ámbito para manifestar su 
preocupación por el tema, tiene importancia por cuanto busca facilitar el diagnóstico más oportuno - 
acortando el tiempo del diagnóstico- y también el acceso al tratamiento, cuando ello es posible. 


Está a consideración la moción formulada por el señor Senador Gallo en el sentido de 
convocar a la Dirección General de la Salud, del Ministerio de Salud Pública. 


Si no se hace uso de la palabra, se va a votar. 
(Se vota:) 
-6 en 6. Afirmativa. UNANIMIDAD. 


Secretaría se pondrá en contacto con la mencionada Dirección a tales efectos. Asimismo, le 
hará llegar la iniciativa y la versión taquigráfica de esta sesión, donde figurarán las preguntas 
emanadas del tratamiento que hoy hemos dado al tema. 


A continuación, tenemos dos audiencias. En primer término, recibiremos a una delegación de 
la Asociación de Trabajadores de la Seguridad Social. 


Linea del vie de náaina 
Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


